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Det kommer om natten 
Det kommer om natten, 
de vonde tankene, tenk om det brenner. 
Tenk om jeg mister mine foreldre, 
tenk om. 
Tenk om jeg kan dø av det. 
Det kommer om natten. 
Det skulle kommet om dagen, 
ikke om natten. 
Det kommer mange mareritt om natten, 
slik at jeg våkner av det. 
Tenk om jeg dør nå av sorg og smerte. 
Hanne Mathiassen (1996/2004) ”En bok om livet”  
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1.0 Innledning 
Vi har valgt ”sorgarbeid hos mennesker med utviklingshemning” som tema for 
bacheloroppgaven. Grunnen for valget er interesse for boken til Bøckmann (2008), 
”Utviklingshemning og sorg”.  
Alle mennesker opplever både glede og sorg. Mange tilfeller av sorghendelser glemmes raskt, 
mens andre opplevelser setter varige spor. Det kan endre både holdninger og verdier hos den 
som eier opplevelsen.  
Vårt fokus er rettet mot vernepleiere som arbeider i kommunal bolig og hvordan de 
tilrettelegger for sorgarbeid hos mennesker med utviklingshemning som har mistet en nær 
pårørende. 
Vi ønsker å øke vår kunnskapen om utviklingshemmede og sorg og har gjennom oppgaven et 
vernepleiefaglig perspektiv. 
Oppgaven starter med et dikt: ”Det kommer om natten”, som er hentet fra diktsamlingen; En 
bok om livet (Mathiassen 1996/2004) som er skrevet av Hanne Mathiassen, en jente med 
Downs syndrom. I denne levende skildringen kjenner vi igjen frykten, angsten, redselen og 
sorgen (ibid).  
 
1.1 Oppgavens oppbygging 
Kapittel en omhandler valg av tema, presentasjon av problemstilling og hvordan vi har valgt å 
avgrense oppgaven. I kapittel to har vi begrepsavklaring. Kapittel tre starter med ulike 
perspektiver på sorg. Videre vil vi skrive om hvordan mennesker med utviklingshemning 
opplever sorg, herunder forberedelse, tilrettelegging, sorgreaksjoner, sorgprosess og 
opplæring av ansatte. Vi har også valgt å ha med Vernepleierens arbeidsmodell, etikk, 
taushetsplikt, brukermedvirkning, makt og avmakt og kommunikasjon. 
Det fjerde kapitelet gir en kort beskrivelse av kvalitativ og kvantitativ metode og begrunner 
vårt valg av metode. I kapittel fem utdyper vi intervju som metode og gir en beskrivelse av 
vår fremgangsmåte for å komme frem til innsamlet data. Vi gir i kapittel seks en beskrivelse 
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av hvordan vi har bearbeidet disse dataene og vår fremgangsmåte for å sikre oppgavens 
pålitelighet. Det syvende og åttende kapittel omhandler forskning og empiri. 
I oppgavens niende kapittel vil vi drøfte funnene fra intervjuene opp mot forskning og teori. 
Kapitelet deles inn i mindre underkapitler der vi ser på mennesker med utviklingshemning sin 
sorg, betydningen av sorgplaner og rutiner, hvordan man kan tilrettelegge for et godt 
sorgarbeid og om vernepleieren har nok kunnskap om sorg og sorgarbeid.     
Oppgaven avsluttes med en konklusjon. 
 
1.1.1 Valg av tema  
Antall eldre mennesker har aldri vært så høy som den er i dag, og det forventes økning inn i 
det 21. århundre. Også hos mennesker med utviklingshemning øker levealderen. Bedre helse, 
bedre ernæring og levestandard, flere tilgjengelige ressurser og sosialt engasjement har bidratt 
til denne utviklingen (Larsen og Wigaard (red.) 2009). Dette betyr en økt sannsynlighet for at 
de vil oppleve minst et eller flere tap av nære pårørende i løpet av livet.   
Dahl (2002) skriver at sorg hos mennesker med utviklingshemning lenge har vært en ”sorg 
uten stemme”. Bøckmann (2008) refererer til Blackmann (2003) som skriver at nettverket 
rundt mennesker med utviklingshemning mener at de ikke kan oppleve sorg, da de 
følelsesmessig ikke kan knytte seg til andre mennesker. De har ofte blitt skjermet og ikke blitt 
fortalt om dødsfall i nær familie (Auli 1995).  
Vi stilte oss kritiske til at mennesker med utviklingshemning ikke opplever sorg og til de 
holdningene som litteraturen ovenfor henviser til og ønsker mer kunnskap om temaet. 
 
1.1.2 Presentasjon av problemstilling 
Hvordan kan vernepleieren støtte mennesker med utviklingshemning i sorgarbeidet, når de 
har mistet nære pårørende? 
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1.1.3 Avgrensing 
Vi har valgt å fokusere på mennesker med utviklingshemning som bor i kommunal bolig, der 
personene er fylte 18 år.  Ut fra dette tar vi utgangspunkt i at det gjelder mennesker med ulik 
grad av utviklingshemning. Vi går ikke inn i de ulike diagnosene, kjennetegn på dem eller 
aldersrelaterte problemer, men vil gi en generell beskrivelse av begrepet utviklingshemning. 
Det finnes flere typer sorg som ved tap av arbeid, katten som blir borte, nyervervet 
funksjonshemming eller bare en tallerken i boligen som går i stykker. Vi har valgt å fokusere 
på dødsfall ved nære pårørende som ektefelle, kjæreste, foreldre og søsken. For noen kan 
tjenesteytere, naboer eller annet nettverk være dem de har mest kontakt med, men vi har valgt 
å ikke fokusere på dem i oppgaven.  
I intervjuene har vi avgrenset oss til å benytte vernepleiere, fordi vi ønsker å ha et 
vernepleiefaglig fokus som en rød tråd gjennom oppgaven. 
Sorg og sorgarbeid har ulik uttrykksmåte i forskjellige kulturer. Vi ønsker å fokusere på de 
rutiner og ritualer som har vært og er i bruk i den norske kultur.  
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2.0 Begrepsavklaring 
Fordi mennesker legger ulik forståelse i like begreper vil vi gi en begrepsavklaring av sentrale 
begreper. Ved å beskrive ordene vil det bli enklere for ulike lesere å oppnå samme forståelse. 
Begrepene vi har valgt er sorg, sorgarbeid, sorgreaksjon, utviklingshemning, pårørende og 
vernepleieren.  
 
2.1 Sorg, sorgreaksjon og sorgarbeid 
”Sorg kan inneholde de største savn og lengsler, den sterkeste fortvilelse, håpløshet, 
smerte og lidelse. Men sorgens smerte har bakgrunn i det gode som var og som bæres 
videre som savn og minner.” (Bugge, Eriksen og Sandvik 2003:9). 
Når vi møter mennesker i sorg ser vi raskt at reaksjonene spenner over et vidt spekter av 
tanker, følelser, kroppslige reaksjoner og handlinger. Reaksjonene varierer sterkt fra person til 
person, fra situasjon til situasjon og over tid hos samme person (Bugge m.fl. 2003). 
Alle mennesker møter sorg og sorg finner sted i alles hverdagsliv, om det er hos oss selv eller 
hos noen i vår nærhet eller i vårt arbeid med mennesker. Vi har alle et personlig forhold til 
sorg og derfor utfordres vi i møte med mennesker som er i sorg (ibid). 
”Sorgarbeid handler om å hjelpe et medmenneske til å leve et godt liv selv om den en 
er glad i, er ”borte der ute, men ikke inni meg”. Sorgarbeidets mål er ikke å få den 
sørgende til å glemme den døde, men til å leve med en sorg og et tap i stedet for i en 
sorg” (Eknes og Løkke (red.) 2009:75). 
Det finnes ingen fasit på hvordan en person skal sørge, men det er viktig er at alle typer 
sorgreaksjoner tas på alvor. En av utfordringene vi har når vi arbeider sammen med 
mennesker med utviklingshemming er å gjenkjenne ulike sorgreaksjoner.  
 
2.1.1 Utviklingshemning 
Begrepet utviklingshemning er en samlebetegnelse som innbefatter tilstander med ulike 
årsaker og brukes om personer som har en betydelig svikt i kognitive funksjoner. Denne 
svikten skal ha kommet til uttrykk i personens utviklingsperiode, det vil si før fylte 18 år. 
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Nedsatt kognitive funksjoner kan vises gjennom at funksjoner som tenkning, læring, 
problemløsing, språk, hukommelse og persepsjon er redusert i større eller mindre grad.  
(Eknes (red.) 2000).   
Det finnes fire grader av utviklingshemning som kategoriseres etter alvorlighetsgrad gjennom 
ICD-10 (Holden 2009). 
 
 Iq-poeng Mental alder (år) 
Lett utviklingshemning 50-69 9-12 
Moderat utviklingshemning 35-49 6-9 
Alvorlig utviklingshemning 20-34 3-6 
Dyp utviklingshemning Under 20 0-3 
I de kommunale boligene, der vi foretok intervju, bodde det utviklingshemmede med alle 
grader av utviklingshemming. Alle beboere må behandles individuelt etter hver sine behov i 
det daglige livet, men også i sorgarbeid.  
 
2.1.2 Pårørende 
Ektefelle, kjæreste, foreldre, søsken og barn regnes ofte som de nærmeste pårørende. Dette er 
steder og forhold hvor man ferdes direkte slik som i hjem, skole, vennegjeng og lignende 
(Fyrand 2005).   
 
2.1.3 Vernepleieren 
Vernepleierens utdanningsmål er å utvikle evne til å sette seg inn i og forstå brukerens ønsker 
og ut fra dette kunne samarbeide for at de skal oppnå størst mulig grad av trivsel og 
livskvalitet (Oltedal 2005). Vernepleieren arbeider ofte i private hjem, med direkte og 
langvarig kontakt med mennesker med utviklingshemning. Arbeidet handler om 
hverdagslivet, som er å gi støtte og hjelp til å takle hverdagslivets gleder og utfordringer. Man 
skal tilrettelegge miljøet og ta personens individuelle forutsetninger, ønsker og interesser i 
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betraktning (Hutchinson (red.) 2009). Vernepleiere bør ha kunnskap som kan gi den enkelte 
bruker muligheter til å møte sorgen på en god måte. 
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3.0 Teori 
I begrepsavklaringen har vi beskrevet sorg generelt. Teoridelen beskriver ulike perspektiver 
på sorg. Vi vil fokusere på hvordan utviklingshemmede opplever sorg. Dette er teori som vi 
mener er viktig for å kunne svare på problemstilling. Teorien og forskningsartikler vil bli 
drøftet opp mot funnene i intervjuene. 
 
3.1 Ulike perspektiver på sorg 
”Et perspektiv kan sies å romme en synsvinkel, en åpning og et felt som er bestemmende for 
hva vi ser, hvordan vi ser noe, hva som tillegges mening og gir betydning”  
(Furnes og Martinsen 2010:270). 
I sin artikkel beskriver Furnes og Martinsen (2010) om to perspektiver på sorg: ” Sorg som 
reaksjon og symptom” og ”sorg som livsfenomen”. Ved å ha kunnskap om begge 
perspektivene vil man kunne observere og registrere, samtidig som man ser det sørgende 
mennesket. 
 
3.1.1 Sorg som reaksjon og symptom – naturvitenskaplig tenkemåte 
I den naturvitenskaplige tenkemåten forklares sorg som en årsak til en rekke fysiologiske 
prosesser, symptomer og reaksjonsmåter. Ved å vektlegge fasene som den enkelte bør 
gjennomgå, kan lede til sykeliggjøring og personens opplevelser og erfaringer overses  
(Furnes og Martinsen 2010).  ”Sorg som reaksjon og symptom kan vi knytte forklaringen: Å 
ha sorg” (Furnes og Martinsen 2010: 272). 
 
3.1.2 Sorg som livsfenomen – fenomenologisk tenkemåte 
Den fenomenologiske tenkemåten viser til de erfaringer vi har med oss i livet utgjør 
grunnlaget til å forstå og møte mennesker. Det er den enkelte persons opplevelse og egne 
erfaringer i sorgen som er avgjørende for hvilke behov for hjelp den enkelte har  
(Furnes og Martinsen 2010). ”Å være i sorg innebærer en bevisstgjøring, en erkjennelse og 
erindring gjennom erfaring” (Furnes og Martinsen 2010:275). 
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3.2 William Wordens fire faser i et sorgarbeid 
Fase I: Å akseptere at tapet er virkelig: 
Når et menneske dør, kan pårørende oppleve følelsen av at dødsfallet ikke har funnet sted, 
selv om det er forventet. Å akseptere at personen er død, er den første fasen i en sorgprosess. 
Fornektelse av det som har hendt vil medføre at man ikke kommer videre i prosessen. Det 
finnes måter å beskytte seg fra sorg på, som å benekte dødsfallets betydning for en selv, og få 
det til å virke mindre betydningsfullt enn det faktisk er. Det er ikke uvanlig å høre utsagn som 
”han var ikke en god far” så jeg savner han ikke”. Å fjerne den avdødes eiendeler er en måte å 
prøve å unngå å møte sorgen. Ritualer som syning og begravelse, kan hjelpe den sørgede til å 
akseptere at pårørende er død (Worden 2003). 
Fase II: Å arbeide seg gjennom sorgens smerte: 
Erkjennelse av smerten som kommer ved sorg og jobbe seg gjennom dette er nødvendig i en 
sorgprosess. Opplevelsen av smerte er individuell for hvert enkelt menneske. Alle som mister 
noen, opplever en form for smerte. Menneskene rundt den sørgende kan oppleve det vanskelig 
i møte med den sørgedes følelser. Dette kan gjøre fase II vanskelig. De kan komme med 
tilbakemeldinger som ”du trenger ikke å sørge, du tenker bare på deg selv”, eller mene det 
godt ved å si ”livet er ment for å leve, han ønsker ikke at du skal være lei deg”. Disse 
kommentarene vil kollidere med den sørgedes følelser og kan føre til en fornektelse av behov 
for å sørge (Worden 2003). 
Fase III: Å tilpasse seg et miljø uten den avdøde:  
1. Eksterne justeringer: Å tilpasse seg nye miljøer har forskjellig betydning for mennesker. 
Den etterlatte må påta seg nye roller som den avdøde hadde, som for eksempel vedlikehold av 
huset eller passe barna. 
2. Interne justeringer: Etterlatte må se på hvordan døden påvirker dem. Dette handler ikke om 
det å se på seg selv som enker eller enkemann, men mer fundamentalt om hvordan døden 
påvirker selvfølelse og selvtilliten. For de som identifiserer seg gjennom ett forhold til andre, 
vil dødsfall også innebære for dem at de mister noe av seg selv. De må kanskje justere synet 
på seg selv og lære seg nye egenskaper for å kunne fungere som et eget og fullstendig individ. 
3. Åndelige justeringer: Personens oppfatning av verden er det tredje justeringsområdet. Et 
dødsfall kan utfordre menneskers grunnleggende livsverdier og filosofiske overbevisninger. 
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Det er ikke uvanlig at den etterlatte vil føle at han har mistet ”retningen” i livet. Den sørgede 
vil søke etter meningen i hvorfor tapet skjedde og ved meningen med sitt eget liv (ibid). 
Fase IV: Å følelsesmessig omplassere den avdøde og gå videre med livet: 
Noen opplever tap så smertefullt at de gjør en pakt med seg selv om aldri å elske igjen. De har 
vansker med å akseptere den avdødes bortgang og blir så følelsesmessig tilbaketrukket at det 
ikke er andre mennesker som vil bety noe. Denne følelsen kan for mange være det 
vanskeligste i en sorgprosess (Worden 2003). 
 
3.3 Grad av utviklingshemning og forståelse av sorg 
Amerikaneren Seltzer (1989) tok med utgangspunkt i Piagets modell for utvikling, en 
undersøkelse av hva den utviklingshemmede forstod av døden. Konklusjonen ble følgende: 
 Mennesker med alvorlig og dyp utviklingshemning: Atskillelse fra betydningsfulle 
personer kan være svært angstskapende. De som ikke kunne uttrykke sin sorg med 
ord, uttrykte den gjennom endret atferd som selvskading, søvnvansker og 
spiseforstyrrelser. 
 Mennesker med moderat utviklingshemning: Kan ha problemer med å forstå hva 
døden innebærer og at den døde ikke blir levende igjen. De er ofte opptatt av 
hvordan den døde har det i grava, om han er sulten eller fryser. 
 Mennesker med lett utviklingshemning: Vet ofte at døden er noe endelig og 
uunngåelig. De forstår at aldring og død henger sammen, men kan de ha problemer 
med å ta i bruk sin kunnskap når døden rammer sine nærmeste  
(Eknes og Løkke (red.) 2009). 
Undersøkelser viser også til at det ikke er nok bare å se på personenes kognitive evner. Man 
må også se på tilegnede livserfaringer (ibid). Bøckmann (2008) viser til undersøkelser som 
hevder at selv om den kognitive evnen er begrenset i større eller mindre grad, vil personens 
livserfaringer spille en viktig rolle for funksjonsnivået. Kartlegging av hvilke livserfaringer 
den utviklingshemmede har ervervet seg gjennom skolegang, arbeid og hjemmet vil være 
viktig for å kunne legge til rette for sorgarbeid.  
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På grunnlag av menneskets kognitivt nivå blir utviklingshemning kategorisert i fire ulike 
alvorlighetsgrader. Man kan ikke lage en standard ”tabell” som forteller hvordan mennesker 
med bestemte utviklingsnivåer opplever sorg. Vi kan heller ikke følge et oppsett på den 
utviklingshemmedes funksjonsnivå og således konkludere med at personen ikke opplever sorg 
fordi han kognitivt sett fungerer som for eksempel en fireåring. En voksen person vil ha 
livserfaringer som et barn ikke har, og disse livserfaringene bidrar til den utviklingshemmedes 
opplevelse av en sorg (Bøckmann 2008). 
 
3.3.1 Tegn på sorg 
”Sorg er de mange ulike inntrykk og uttrykk vi har når vi blir utsatt for et betydelig tap” 
(Furnes og Martinsen 2010: 270). De sier videre at sorg knyttet til å miste en nær person ved 
død, medfører de største og vanskeligste livskriser et menneske kan oppleve  
(Furnes og Martinsen 2010).  
Reaksjoner på et dødsfall er sterke, både psykisk og fysisk. Mennesker med 
utviklingshemning reagerer på tap av nære pårørende som andre; vansker med å tro at det er 
sant, de vil høre hvordan det har skjedd, om og om igjen, ønske om å høre alle detaljer, blir 
sinte, gråter og kan få skyldfølelse fordi de tror at de er delaktige i dødsfallet  
(Bøckmann 2008). 
Kvinner og menn sørger forskjellig. Tradisjonelt er kvinner mer åpne og viser følelser på en 
annerledes måte. Bøckmann (2008) henviser til Ekvik (2002) som skriver at det fortsatt er slik 
at jenter og gutter oppdras ulikt, og at følelseskontroll kjennetegner oppdragelsen av gutter. 
Det forventes at gutter er mindre kommunikativ og dårligere til å uttrykke seg. Man kan ikke 
anta at barn med utviklingshemning blir oppdratt annerledes enn andre når det gjelder 
kjønnsroller. Man bør være oppmerksom på at utviklingshemmede gutter og menn vil skjule 
sin sorg i større grad enn utviklingshemmede jenter og kvinner (Bøckmann 2008).   
 
3.3.2 Gjenkjenne sorgreaksjoner hos mennesker med utviklingshemning 
Å feiltolke normale reaksjoner på et dødsfall kan føre til at den sørgede kan bli utsatt for en 
krenkende oppførsel fra personalets eller de pårørendes side (Bøckmann 2008:77) 
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Terje Auli skriver om sitt arbeid som prest for mennesker med utviklingshemning, og hans 
oppfatning er at deres opplevelse av sorg er like smertefull som for alle andre. Men fordi 
mange har vansker med å sette ord på følelsene kan det være vanskelig å forstå (Aulie 1995). 
Ettersom mennesker med utviklingshemning sin sorg kan komme til uttrykk på en måte som 
kan være vanskelig å gjenkjenne kan det derfor være utfordrende å se sorgsymptomene hos 
dem (Bøckmann 2008)). Sorgreaksjonene kan bli misforstått og tolkes som problematferd og 
ikke sorg. Dermed kan det fort forekomme at det tenkes på miljøtiltak og endring av atferd i 
stedet for å forsøke å forstå hva som opplevelsesmessig og følelsesmessig ligger bak (Aulie 
1995). Ofte innehar man en stereotype oppfatning om hvordan sorg kommer til uttrykk  
(Bøckmann 2008).  
Mennesker synes at det er vanskelig å fortelle andre om sin sorg, og det er ikke annerledes for 
den utviklingshemmede. Hos den utviklingshemmede har man i tillegg ofte en forsinket 
reaksjon (ibid). Den forsinkede reaksjonen kan komme av den utviklingshemmede ikke har 
forstått hva som har skjedd. Uttrykk som sorg og død kan være ukjente og lite 
meningsbærende. Ordene og uttrykkene må forklares og konkretiseres, ofte mange ganger. 
Problemer med å tolke og forstå informasjonen medfører at bearbeidingen skjer i et langsomt 
tempo (Dahl 2002). Det kan også gå år før en sorgprosess kommer i gang hos den 
utviklingshemmede (Eknes og Løkke (red.) 2009). Denne tidsforskyvningen kan gjøre det 
vanskelig for omgivelsene å relatere atferden opp mot en sorg.  
Uten verbalt språk kan man se at den utviklingshemmede viser sin sorg gjennom endret 
oppførsel. Dette må man se på som en ressurs, det kan for den utviklingshemmede være den 
eneste måten å vise sin sorg på. Som tjenesteyter bør man være oppmerksom på; selvskading, 
aggresjon, tilbaketrekning, forandringer i mimikk og kroppsholdninger, endret matlyst, 
dårligere ivaretakelse av personlig hygiene, plutselig inkontinens, endret språk og paradokser 
følelsesreaksjoner slik som uforståelig latter eller formålsløs vandring; alt dette kan skyldes 
sorg (Bøckmann 2008).   
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3.3.3 Skal sorgen medisineres? 
Sorg kan ikke straffes eller medisineres bort. Dersom det å vise sorg og sinne er blitt sett på 
som utagering, hvor de er blitt lagt ned, medisinert eller blitt disiplinert på mange ulike måter, 
kan få betydning ved at brukeren kan bli engstelig for å vise følelser (Dahl 2002). 
I en sorgprosess skal medisinering utøves med forsiktighet for at ikke evnen til å delta i 
prosessen skal bli nedsatt. Medisinering med beroligende midler kan medføre at 
vedkommende ikke husker en begravelse, bisettelse, minnestund og lignende (Sand 2007). 
Hensikten med medikamentet kan være et ønske om å være snill med personen for at han eller 
hun skal klare å komme seg gjennom situasjonen, eller frykt for merarbeid ved eventuell 
utagering, men det kan ende opp med at man har frarøvet personen en viktig erfaring for 
senere i livet. 
Sorg er en normal reaksjon på tap, og ingen sykdom, men ubearbeidet sorg kan utvikle seg til 
en depresjon. Den utviklingshemmede har en økt sårbarhet på grunn av kommunikasjons- og 
forståelsesvansker. Vanlige tegn på depresjon kan være irritabilitet, selvskading, vandring, 
hyperaktivitet, smerter og tristhet.  Ser vi generelt på psykiske reaksjoner er de vanligvis 
sterkest i en periode tett opp mot tapet (Stroebe, Schut og Stroebe 2011). For mennesker med 
utviklingshemning må vi ta i betraktning at det kan forekomme en forsinket sorgreaksjon 
(Bøckmann 2008). 
 
3.3.4 Forberedelse og tilrettelegging for tap av nære pårørende  
”Tjenesteytere som arbeider med mennesker med utviklingshemning, har mange og 
varierte oppgaver, og en av de viktigste, men også vanskeligste, er å ta vare på 
tjenestemottakeren som opplever sorg” (Bøckmann 2008:145). 
Vi har alle opplevd sorg i ulike situasjoner som ved døde dyr, bilder eller filmer vi har sett. 
Noen har selv opplevd dødsfall i familien og hatt samtaler rundt temaet (Bøckmann 2008).  
Ofte blir mennesker med utviklingshemning beskyttet mot å høre om sorg og død. Enkelte 
mener at de ikke kan føle eller forstå hva en sorg innebærer. Gjør vi sorg til et regelmessig 
tema gjennom samtaler og aktiviteter, kan vi forberede og hjelpe dem til å forstå hva død og 
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tap innebærer (ibid). ”Retten til en verdig sorg handler om å både bli informert og involvert i 
forhold som har med tapet å gjøre” (Bøckmann 2008:164) 
Ærlighet er viktig når nære pårørende til mennesker med utviklingshemning ligger for døden. 
Selv om det er trist og smertefullt, må de forberedes. For at alle skal ha mulighet til å formidle 
det samme budskapet må beskjeder skrives ned og rapporteres videre til alle ansatte  
(Eknes og Løkke (red.) 2009). 
Mange har behov for tilrettelegging for å besøke den syke, følge til syning eller begravelse. 
Senere kan hjelp til å stelle og besøke graven være viktig i sorgprosessen.  
Som tjenesteyter skal man legge til rette, slik at den utviklingshemmede kan velge. Kan ikke 
den utviklingshemmede velge selv, skal tjenesteyteren foreta valg som er basert på faglig 
vurdering etter hva som vil være best for han (Kreftforeningen 2004). 
Når døden har inntruffet, så skal vi informere den utviklingshemmede så raskt som mulig. 
Personalet som bringer dødsbudskapet bør være en ansatt som kjenner den 
utviklingshemmede godt, for best mulig å tolke reaksjonene og for å gi trøst og støtte som er 
svært nødvendig (Eknes og Løkke (red.) 2009).  
Tjenesteyteren skal benytte seg av den kommunikasjonsformen som den utviklingshemmede 
behersker best og ikke benytte seg av begreper som han forbinder noe konkret med, slik som 
”sovnet inn” eller ”reist hjem”.  Tjenesteytere bør igjen skrive ned hva som har skjedd slik at 
det ikke blir fortalt flere ulike versjoner av hendelsen ved senere anledning (ibid). 
I bofellesskap kan det være naturlig å la de andre som bor der og eventuelt deres familie ta del 
i sorgprosessen. De andre beboere kan være de aller beste til å støtte opp om den sørgede i en 
tung og vanskelig tid (ibid). I henhold til lov om behandlingsmåten i forvaltningssaker 
(forvaltningsloven) av 1967-02-10 § 13 a er taushetsplikten ikke til hinder for: ”at 
opplysningene brukes når ingen berettiget interesse tilsier at de holdes hemmelig, f.esk. når 
de er alminnelig kjent eller alminnelig tilgjengelig andre steder”. 
 ”Taushetsplikten er altså ikke til hinder for å fortelle medbeboere og andre 
 nærstående om dødsfallet. Det å dø er en offentlig begivenhet som annonseres i 
 dagspressen. Å være åpen om dødsfallet vil kunne bidra til å hjelpe de som sørger, for 
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 eksempel kan det være mennesker som har bodd i samme fellesskap over lang tid” 
 (Bøckmann 2008:69). 
 
3.3.5 Betydningen av å miste nære pårørende 
Sorg dreier seg om tap, et tap som i avgjørende grad innvirker på menneskets grunnleggende 
livssituasjon. Om sorgen oppleves betydningsfull, avhenger av betydningen den døde hadde 
for den som mistet en av sine nære (Bøckmann 2008). 
Når en nær pårørende dør, tar vi det ofte som en selvfølge at den etterlatte vil oppleve sorg. 
Slik er det ikke alltid. Har forholdet mellom den etterlatte og pårørende vært kaldt, uten 
nærhet eller varme følelser, vil den sterkeste følelsen kanskje være lettelse og ikke sorg. 
Vonde erfaringer som overgrep og neglisjering kan også være årsaken til manglende tegn på 
sorg. Det er viktig at tjenesteyter tar slik mulige forhold med i betraktning når man undrer seg 
over mangl på sorgtegn hos den utviklingshemmede (ibid).  
 
3.4 Sorgprosess 
Skal vi hjelpe mennesker med utviklingshemning i en sorgprosess, må vi ha kunnskap om hva 
man skal gjøre. Vi må ha fokus på mennesket som sørger og vi må våge å møte det vonde i 
eget liv. Det handler om respekt, åpenhet og ærlighet. Fornekter vi døden og sorgen, vil 
livskvaliteten til den utviklingshemmede bli undergravd.  
Utviklingshemmede, kan ikke beskyttes mot sorg, derfor er det uheldig å nekte denne store og 
uensartede gruppen å sørge på sin måte og i sitt eget tempo (Bøckmann 2008). 
Både tjenestemottakere og tjenesteytere har ulik erfaring med sorg og tap. I boliger for 
mennesker med utviklingshemning jobber den unge studenten som tar ekstravakter i helgene 
til den erfarne vernepleieren. For å unngå tilfeldigheter, er det viktig at tjenesteyterne på 
forhånd prate om temaet sorg og sorgarbeid. Alle bofellesskap for mennesker med 
utviklingshemning bør ha en beredskapsplan (Eknes og Løkke (red.) 2009).  
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3.4.1 Beredskapsplan 
Det er utarbeidet flere beredskapsplaner som er spesielt for boliger for mennesker med 
utviklingshemning. Agder og Telemark bispedømme ved Einar Sand (1998), har utarbeidet en 
plan som heter ”sorgarbeid blant mennesker med utviklingshemning” (Sand 1998). 
Beredskapsplanen bør være tilpasset det enkelte bofellesskapet og beboere. Den skal 
inneholde en beskrivelse av tiden før et dødsfall, ved dødsfallet og begravelsen og tiden 
etterpå. Ved å benytte seg av beredskapsplanen kan tjenesteyteren ha kunnskap om hvordan 
man best mulig skal hjelpe mennesker med utviklingshemning som opplever sorg, og det skal 
komme tydelig frem de ulike ansvarsforholdene (Bøckmann 2008).  
 
3.4.2 Begravelsen 
Fagmiljøene er enige om at mennesker med utviklingshemning bør delta i begravelsen til den 
de har mistet, samt involveres i størst mulig grad. Ved å delta på ritualer blir man konfrontert 
med døden, Dette vil være med på å gjøre det lettere å forstå det som har skjedd og få startet 
en naturlig sorgprosess (Bøckmann 2008). For mennesker med lett og moderat 
utviklingshemning kan det være mulig å forklare ulike begreper som døden, dødsstivhet, 
syning, begravelse eller obduksjon. Forberedelse til ritualer der vi prater og viser bilder av 
kiste, blomster, lys, lukter, stillhet, tårer og sanger er viktig for alle (Dahl 2002). 
På lik måte som ander, bør den utviklingshemmede få lov til å delta i begravelsen med 
verdighet. Man bør tilrettelegge for at den utviklingshemmede kan ha med blomster som han 
selv har valgt, en siste hilsen på kista, kle seg pent og ha med seg en ledsager som han er 
trygg på.  
Noen mennesker med utviklingshemning vil av ulike årsaker ikke kunne delta i begravelsen. 
Det kan være at de fysiske funksjonshemningene er for store eller at atferden er så 
forstyrrende at det ikke er mulig med noen deltakelse. Men med god planlegging kan man 
likevel gi den utviklingshemmede en god avskjed med den døde. Prest og eller tjenesteyter 
kan lage en seremoni rett før eller rett etter selve begravelsen med de samme ritualene, 
eventuelt i en forkortet versjon om det er nødvendig (Bøckmann 2008). 
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3.4.3 Tiden etter en begravelse 
Etter en begravelse blir ofte oppmerksomheten på de etterlatte mindre, selv om det er nettopp 
da de trenger omsorg og trøst fra andre. Denne støtten trenger de med utviklingshemning fordi 
de ofte trenger lengre tid enn andre til å ta virkeligheten inn over seg. Av denne grunn må 
personalet være ekstra oppmerksomme i lengre tid fremover og ha fokus på den døde (ibid). 
Å miste en pårørende kan forandre de daglige rutinene som er svært viktig for kontinuiteten i 
livet. Hvem skal nå ha ansvaret for biltur, kafebesøk eller en fisketur som har vært gode 
rutiner med den avdøde? Bøckmann (2008) viser til at 65 % av de sørgende hadde behov for å 
snakke om den avdøde relativt ofte, ett år etter dødsfallet. 
 
3.4.4 Min historie 
”Min historie” er et hjelpemiddel for mennesker med kommunikasjonsvansker. Det er et 
album som omhandler tjenestemottakerens fortid og nåtid. Det skal finnes tekst og bilder fra 
viktige hendelser i den utviklingshemmedes liv, som gir oss muligheter til å kjenne den andres 
historie og gir meg muligheter til å bli delaktig i den andres liv.  Ved å benytte seg av ”min 
historie” kan man hjelpe den utviklingshemmede til å huske en kjær person, enten personen er 
død eller har flyttet.  
Om ”min historie” forteller at den utviklingshemmede pleide å hjelpe til med pannekake 
stekingen når hun besøkte sin nå avdøde mor, kan pannekakesteking i boligen, sammen med 
tjenesteyter samtidig som man prater om henne, være til stor glede og til hjelp i en 
sorgprosess (ibid). 
 
3.5 Opplæring til nyansatte 
Nyansatte ved boliger for mennesker med utviklingshemning bør gjennomgå de skriftlige 
retningslinjene for håndtering av dødsfall. De ansatte skal ha kunnskap om hva den enkelte 
skal foreta seg, hvem som skal kontaktes eller hvem som er ansvarlig for de praktiske 
oppgavene (Dahl 2002). 
Sorgarbeid handler om livskvalitet, å ta sorg på alvor, tilrettelegge for en sorgprosess og økt 
livskvalitet (Eknes og Løkke (red.) 2009). 
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En sørgende person kan bli ensom hvis ikke ansatte evner å anerkjenne personens sorg. 
Mennesker med utviklingshemning trenger ikke bare å få sorgen anerkjent, de kan også trenge 
tillatelse til å sørge. Aktiviteter kan bli brukt som et middel for å unnslippe sorgarbeid dersom 
ansatte ikke vet hvordan de skal hjelpe de som sørger (Oswin 1991).  
 
3.5.1 Støtte og veiledning til tjenesteyter 
Tjenesteytere kan også ha behov nærhet og omsorg i et sorgarbeid. I likhet med brukere 
trenger de å få utløp for sine tanker og følelser, og føle at de blir sett. Belastningen er stor når 
man arbeider med mennesker som har det vondt og som trenger noen som bryr seg. Kravene 
til fagpersoner kan oppleves som store, og de kan i likhet med brukere oppleve seg som 
sørgende ved dødsfall på arbeidsplassen, eller være i en sårbar livssituasjon (Dahl 2002).   Det 
er da viktig at det på arbeidsplassen er et godt og varmt arbeidsmiljø hvor det vil være mulig å 
finne støtte i kollegaer for å unngå at tjenesteytere skal bli utbrent. Veiledning med 
profesjonelle personer med spesialkompetanse kan være en god måte å hjelpe tjenesteytere på 
i en tung arbeidshverdag (Bøckmann 2008). 
 
3.5.2 Hvilke holdninger har vi som personale? 
Holdninger gir uttrykk for hvordan vi ser på hendelser ut fra eget perspektiv, hva våre 
vurderinger er, og hva vi mener om det som skjer i ulike situasjoner. Holdninger vil alltid 
uttrykke noe personlig (Lorentzen 2003). 
Raaheim (2002) sier at våre holdninger til oss selv og til det som skjer rundt oss får 
betydning, ikke bare for hvordan vi opplever ulike hendelser, men også for hva vi velger å 
være oppmerksomme på. Dette kan ha store konsekvenser på godt eller vondt for hvordan 
mennesker som er i sorgsituasjoner opplever følelse av aksept eller avvisning og kan være 
avgjørende for hvordan et menneske i sorg føler seg verdsatt.  
Hvis det ikke er samsvar mellom det som hjelperen uttrykker i ord og handling, så vil det 
kunne påvirke brukeren (Samuelsen 2006). For å ivareta et godt livsmiljø bør boligen ha 
ansatte som lar seg berøre av den utviklingshemmede sitt liv og som tar ansvar for den 
enkeltes livssituasjon. De holdninger som personalet har overfor beboerne er ofte avgjørende 
for livsgleden hos dem og arbeidsmiljøet hos de ansatte (Garsjø 2008).  
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Å drive ”holdningsskapende arbeid”, der man bevisst arbeider med holdningene til personalet 
vil gi reflekterte og brukerorienterte kolleger. Det kan føre til refleksjon og bevisste valg som 
vil forankres i personligheten og igjen prege ens handlinger (Leenderts 1997). 
 
3.6 Vernepleierens arbeidsmodell 
Vernepleierens arbeidsmodell er utarbeidet som en 
hjelpemodell i vernepleierens systematiske og 
målrettede tiltaksarbeidet. Modellen bidrar i arbeidet 
med å dokumentere og begrunne de valgte løsninger 
og belyse utfordringer man eventuelt støter på i 
arbeidsprosessen. Oppbygningen av arbeidsmodellen 
er fire faser (Behovskartlegging, Målvalg, 
Tiltaksarbeid og Evaluering) som viser at arbeidet til 
en vernepleier er en prosess. De valgene vernepleiere 
tar skal begrunnes ut fra brukerens livssituasjon og       (Hentet fra: Fellesorganisasjonen (FO) 2008) 
skal være forankret i fagkunnskap. For at arbeidet  
skal kunne kvalitetssikres og vurderes av andre er det viktig at det blir skriftliggjort 
(Fellesorganisasjonen (FO) 2008). 
 
3.7 Etikk og moral 
Etiske problemer er ofte knyttet til hva som er rett og galt eller hva som er godt og ondt, og 
her er det ikke klare regler for hvordan vi bør handle. 
Etikken er moralens teoretiske grunnlag og handler om hvordan vi opptrer til daglig. 
Når vi vet hva som er riktig men likevel ikke handler etter det, så har vi et moralsk problem 
(Henriksen og Vetlesen 2011). 
Vernepleieren har et etisk og moralsk ansvar i møte med andre mennesker og man har 
yrkesetiske retningslinjer som man skal jobbe ut i fra. De yrkesetiske retningslinjene skal 
funger som et hjelpemiddel for den enkelte tjenesteyter og skaper et grunnlag for å skape 
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kvalitet, tillit og trygghet for tjenestemottakeren. Gjennom utdanning, erfaring og refleksjon 
utvikles etisk bevissthet og moralsk dømmekraft (Bøckmann 2008). 
Vi kan aldri bli gode nok når vi møter mennesker som er i en sårbar fase i livet. Vår væremåte 
er helt avgjørende for hvordan utfallet blir, og min evne og vilje til å engasjere meg er viktig i 
alt jeg gjør. Har jeg evne til å se og forstå det som brukeren ønsker å uttrykke eller velger jeg 
bevisst å overse, fordi jeg vet at det utløser noe i meg selv som jeg ikke har kontroll på! 
  ”Jeg er overbevist om at det er deg og meg det kommer an på; hvor gode vi er til å 
 være bevisst oppmerksomt til stede som medmenneske er avgjørende for om det blir 
 et godt samspill eller ikke i de ulike relasjoner” (Samuelsen 2006:8). 
Vi har flere forskjellige etiske teorier, og ifølge Henriksen og Vetlesen (2011), finnes det ikke 
bare en teori som er riktig. Man må ha kunnskap om flere teorier for å kunne se situasjoner fra 
flere synsvinkler. 
Mye etisk handling skjer nettopp ut fra ryggmargsreflekser, tidligere erfaringer og intuitiv 
situasjonsforståelse og ikke ut fra konkrete etiske teorier (Henriksen og Vetlesen 2011). Dette 
kan være avgjørende for hvilke type omsorg og tilrettelegging den enkelte bruker får. 
Disse etiske teoriene kan deles inn i to hovedgrupper kalt konsekvensetikk der det er resultatet 
eller konsekvensen som gir handlingen dens etiske kvalitet, og pliktetikk som sier at du skal 
velge den handlingen som er rett eller god uten hensyn til konsekvensene (ibid).  
 
3.8 Taushetsplikt – beskyttelse og hindring 
Dokumentasjonen og kartleggingen er viktig for tilrettelegging ved sorgarbeid hos mennesker 
med utviklingshemming i sorgsituasjoner (Bøckmann 2008). 
I respekt for pasientens integritet skal pasient/bruker skal vernes mot spredning av 
opplysninger om personlige og helsemessige forhold og at profesjoner som yter helse- og 
omsorgstjenester har taushetsplikt om pasientens forhold. Taushetsplikten bidrar til tillit og 
åpenhet mellom brukere og tjenesteytere, slik at pasienter og brukere oppsøker tjenesten ved 
behov og gir helsepersonell den informasjon som er tiltrengt for å få god behandling og gode 
helse- og omsorgstjenester (ibid).  
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De viktigste lovreglene om pasienters rett til vern mot spredning av opplysninger og 
helsepersonells taushetsplikt finnes i pasient- og brukerrettighetsloven og helsepersonelloven. 
Også helseregisterloven, forvaltningsloven og tjenestelovene inneholder regler om 
taushetsplikt (Helsedirektoratet 2014).  
Taushetsplikten er regulert av et stort, komplisert og omfattende lovverk og inneholder både 
juridiske og etiske elementer (Lovdata.no). I den utstrekning brukeren selv, eller andre som 
har samtykkekompetanse på vegne av brukeren, samtykker til at opplysninger kan gis, er det 
lov å gi ut opplysninger til andre. 
 
3.9 Brukermedvirkning 
I lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og brukerrettighetsloven) av 1999-07-02 nr. 
63 § 3-1 står det at ved gjennomføring av helse- og omsorgstjenester har brukere har rett til å 
medvirke. Medvirkningen skal bli tilpasset den enkeltes evne til å gi og ta imot informasjon. 
For at dette skal være gjennomførbart i praksis forutsetter dette at et godt samarbeid mellom 
brukere og helsepersonell (Bredland, Linge og Vik 2011). 
Det vil være viktig at de blir tatt med i prosessen rundt sorg og død som en del av 
sorgarbeidet, dette for å forstå at en nær pårørende er død. I denne prosessen vil det være 
viktig å delta i syning eller begravelse. For mennesker med utviklingshemning er det viktig 
med gode forberedelser på hva som kan vente dem, og  at de er sammen med noen de er trygg 
på (Sand 2007). 
 
3.10 Makt og avmakt 
”Avmakten er sterkest når en er i en avhengighetssituasjon og dermed overlatt til den 
mektiges avgjørelser” (Brodtkorb og Rugkåsa (red.) 2009:81).  
Vi skal tilrettelegge for deltakelse ved ritualer rundt dødsfallet. I boken til Birgit Kirkebæk 
(2010) beskrives begrepene makt og vilje som egenskaper av stor betydning for det 
menneskelige vesen.  
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3.11 Kommunikasjon 
”Det krever en stor lytter for å høre hva som faktisk sies, en enda større for å høre hva som 
ikke sies, men som kommer til uttrykk i talen” 
Richard Palmer (Eide og Eide 2007:11). 
 
3.11.1 Verbal og nonverbal kommunikasjon 
Når omgivelsene ikke har lært å forstå språket eller formidlingsformen til den 
utviklingshemmede, kan dette føre til stor belastning og funksjonsvanske. Problemet ligger i 
omgivelsene. Det er ved å lytte til hva den andre ønsker, at vi viser respekt og gir den andre 
selvfølelse. Når vi tolker budskapet er rom for mange misforståelser. Jo bedre vi kjenner 
brukeren, dess enklere er det å tolke budskapet. Språkferdighetene varierer sterkt og selv hos 
mennesker med en lett grad av utviklingshemning finner vi ofte et begrenset ordforråd. Det 
blir ofte problemer med å forklare seg og å få frem det budskapet som de ønsker å overbringe 
(Bøckmann 2008).  
Å kommunisere består i at vi må kunne oppfatte det vanskelige samspillet mellom det verbale 
og det nonverbale. Det er ofte det nonverbale som best formidler hva den andre føler gjennom 
ansiktsuttrykk, kroppsholdning, bevegelse, pust og stemmebruk. Hvordan jeg fortolker disse 
signalene skaper grunnlag for hvordan en som har opplevd et tap kan få bearbeidet sine 
opplevelser og sin sorg. Som ansatt viser jeg hvordan jeg er innstilt på å lytte og hjelpe, noe 
som er avgjørende for hvorvidt brukeren føler seg trygg og godt ivaretatt (Eide og Eide 2007). 
Det er sammenheng mellom kommunikasjonsferdigheter og utfordrende atferd slik at 
mennesker med utviklingshemning som har begrensede kommunikasjonsferdigheter viser mer 
utfordrende atferd. Når syn og hørsel er svekket er berøringssansen viktig når man skal 
formidle et budskap. Dette kan gjøres ved en god klem, samtidig ved at man er nær den man 
skal formidle budskapet til. Sosial kommunikasjon bunner i at begge parter forstår og 
opplever det samme ved en hendelse. Denne felles opplevelsen er avhengig av at 
tjenesteyteren bærer ansvaret for at kommunikasjonen skal bli god for den personen som har 
utviklingshemning og er i sorg (Bøckmann 2008). 
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4.0 METODE 
Når vi jobber med innhenting av data og formulering av tekst er det viktig at vi er klar over 
hvilken metode som er hensiktsmessig å velge for på best mulig måte å kunne svare på den 
valgte problemstillingen: ”Hvordan kan vernepleieren støtte mennesker med 
utviklingshemning i sorgarbeidet, når de har mistet nære pårørende”? 
Dalland henviser til Tranøy sin definisjon av metode: ”… en fremgangsmåte for å frembringe 
kunnskap eller etterprøve påstander som fremsettes med krav om å være sanne, gyldige eller 
holdbare” (Dalland 2007:83).  
Vi har i hovedsak en todelt inndeling av metoder, kvalitativ og kvantitativ metode. Den 
metoden vi velger vil danne grunnlag for å drøfte problemstillingen. 
 
4.1 Kvalitativ og kvantitativ metode 
Kvantitativ metode går på målbare enheter som egner seg godt til opptelling og statistikk. 
Metoden kan brukes når man ønsker data som er lett å analysere og systematisere. Her brukes 
blant annet spørreskjema med avkrysning, eksperimenter og strukturerte intervju for å 
innhente data som skal undersøkes (Aadland 2011). 
Kvalitativ metode er en metode som kjennetegnes av dybde, det særegne, nærhet til feltet, 
helhet, forståelse, deltakelse og jeg-du-forholdet (Dalland 2007). Ved bruk av kvalitativ 
metode undersøker vi få personers opplevelse av et fenomen og man benytter blant annet 
feltarbeid, observasjoner, åpne intervju og litteraturstudie for å samle data om tema som skal 
undersøkes (Aadland 2011). 
 
4.1.1 Vårt valg av metode – kvalitativ intervju 
I oppgaven har vi valgt å benytte oss av en kvalitativ metode ved å foreta intervju når vi skal 
innhente data. Dette mener vi at kan være et godt alternativ, da vi ønsker å undersøke hvordan 
en vernepleier kan tilrettelegge for en god sorgprosess for mennesker med utviklingshemning. 
Ved å benytte seg av et kvalitativt intervju vil man få dypere kunnskap til feltet slik 
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vernepleieren ser og opplever det ut i fra sitt engasjement og fagområde. Forhåpentligvis vil 
data fra de tre intervjuene hjelpe oss med å gi svar på problemstillingen. 
Vi har lagt opp til et åpent intervju hvor vi har utarbeidet en intervjueguide med temaer som 
vi ønsker å få mer kunnskap om. På denne måten kan informantene uttrykke sine subjektive 
tanker omkring sorgarbeid hos mennesker med utviklingshemning.  
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5.0 Intervju som metode 
”Hvis du vil vite hvordan folk oppfatter verden og livet sitt, hvorfor ikke spørre dem?” 
                                                                                                 (Kvale og Brinkmann 2009:19). 
I et intervju er det vanlig at den som intervjuer blir kalt for intervjuer, mens den som blir 
intervjuet blir kalt ”informant, respondent eller medarbeider” (Dalland 2007:131). I vårt 
intervju har vi valgt å kalle den som blir intervjuet for informant.  
Hva et intervju er, kan det være vanskelig å komme med et konkret svar på. Enkelt sagt er det 
mulig å si at det er noen som stiller spørsmål, og andre som svarer.  
For å fylle ut litt mer kan det sies at i et intervju utveksler menneskers synspunkter innenfor et 
tema som begge er opptatt av (Kvale og Brinkmann 2009).  
 
5.1 Førforståelse 
”Bevissthet om vår egen førforståelse kan være med på å hindre at vi bli følelsesmessig 
overrumplet i møte med undersøkelsesfeltet” (Dalland 2007:155). 
Gruppemedlemmene har ulike erfaringer omkring sorg og sorgarbeid, gjennom eget ervervet 
kunnskap fra arbeidsliv, studier og livserfaringer, noe som har påvirket vår førforståelse. 
Dalland (2007) skriver at intervjuer bør ha tenkt gjennom egen førforståelse før et intervju. 
For å unngå at vår førforståelse skulle gi oss ”skylapper” og påvirke våre funn, som kunne 
medføre at vi som forskere kunne gå glipp av ny informasjon valgte vi å reflektere over egne 
tanker. På denne måten ville vi som forskere bli mer bevisst på egne tanker og i større grad 
hindre at vi ble ubevisst styrt av vår egen førforståelse i intervjuet. 
 
5.2 Utvalg 
Man gjør et valg om hvilket nivå man skal foreta undersøkelsen på (Jacobsen 2010).  
Valget er ut fra problemstillingen allerede gjort med blikk på hvem som skal intervjues. Det 
er vernepleiere som jobber sammen med utviklingshemmede i boligen deres.  
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5.2.1 Kvalitativt intervju – utvalg av informanter 
Før intervjuet ble foretatt ble soneledere kontaktet for å be om tillatelse til å kunne foreta et 
intervju i en av deres bolig og de ble informert om at informanten måtte ha en vernepleier 
utdannelse. Vi valgte soner utenfor våre boligkommuner, slik at ingen av oss i gruppen hadde 
forhåndsinformasjon og kjennskap om stedet og de ansatte.  
Fire ledere fikk spørsmål om intervju av vernepleiere i bolig og alle var svært positive da de 
fikk informasjon om hvilket tema vi hadde. De frigav tid slik at intervjuet kunne gjøres i 
arbeidstiden.  Vi ble henvist til de enkelte vernepleierne på boligen for at de selv måtte 
avgjøre om de ville la seg intervjue. Tre av dem svarte ja med en gang.  Den fjerde virket 
veldig positiv, men unnskyldte seg med at arbeidspresset var stort og hun kunne ikke avse en 
time til intervju før til høsten, selv om lederen hadde frigitt tid. De ble informert på forhånd 
om hvordan intervjuet skulle foregå og om at intervjuet ville bli slettet etter godkjenning av 
oppgaven.  
Intervjupersonene har lik faglig bakgrunn og de jobber alle tre i bolig for utviklingshemmede. 
Utvalget består av en mann og to kvinner. Det var ikke behov for verken informert samtykke 
eller sikring av personvern før vi gikk i gang med oppgaven fordi vi intervjuet ansatte og ikke 
beboere. Det ble heller ikke gitt ut taushetsbelagt informasjon. 
 
5.2.2 Intervjueguide  
”En intervjueguide er den planen vi selv har lagt for intervjuet” (Dalland 2007:150). 
Vi har valgt en detaljert intervjueguide, hvor vi på forhånd har utarbeidet spørsmål (ibid). 
Samtidig som man utarbeider denne planen, så forbereder man seg faglig og mentalt til å møte 
intervjupersonen. Å intervjue en informant er ikke bare ett møte mellom to partner, men 
samtidig et møte hvor man skal ha en samtale om et fenomen som angår begge partnerne, for 
gjennom samtalen å forstå det bedre (ibid.). 
30 
 
5.2.3 Gjennomføring av intervjuet  
I forkant av intervjuene testet vi tekniske instrumenter for å sikre at de ikke svikter under 
selve intervjuet (Dalland 2007). Vi sendte intevjuguiden til den enkelte informant på forhånd, 
slik at de før intervjuet kunne forberede seg på spørsmålene. Vi ser at det kan være fordeler 
og ulemper med denne avgjørelsen, men valgte dette etter diskusjon i gruppen. I etterkant av 
intervjuet var tilbakemeldingen fra informantene at dette skapte en trygghet og god ramme 
rundt intervjuet.  
Dalland (2007) skriver at det er viktig å presentere hvem vi er og hvilke rolle vi har i 
intervjuet. 
Vi ble tatt imot av informanten og vist inn på grupperom der vi presenterte oss, fortalte 
hvilken rolle vi har under intervjuet og om oppgaven vårt. To personer fra gruppen var til 
stede ved intervjuene. Den ene foretok selve intervjuet mens den andre tok seg av det tekniske 
ved diktafonen og skrev ned observasjoner.  
Informantene fikk papirformat av intervjuet slik at de kunne lese spørsmålet hvis de synes det 
var noe uklart i ordene som ble lest av intervjuer. Spørsmålene ble stilt kronologisk, men 
under intervjuet tok informantene opp temaer som stod på et spørsmål lengre nede. 
”Uttalelser som kommer spontant uten at vi har spurt, forteller oss at dette temaet er noe 
intervjupersonen er opptatt av” (Dalland 2007:151).  
Vi ønsket også at alle informantene skulle belyse hvert enkelt tema, så intervjuet ble ikke 
endre underveis (ibid). 
Intervjupersonene ble kalt informant A, informant B og informant C. Ved spørsmålene var 
intervjuer bevisst i å ikke bryte inn mens informant pratet. Dette for å ikke legge føringer for 
våre tanker om temaet. Å kommunisere handler om mye mer enn å utveksle ord. Dette gjelder 
i selve intervjuet også. Det handler om hvordan vi formidler det vi ønsker å kommunisere, 
både ved tale og ved kroppsspråk. Det kan oppstå misforståelser fordi vi bruker språket vårt 
forskjellig og vi kan oppfatte budskapet annerledes enn det som var intensjonen. 
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6.0 Innsamling av data 
6.1 Relabilitet og validitet 
Selv om data i utgangspunktet er relevante, må de også være samlet inn på en slik 
måte at de er pålitelige. Det betyr at de ulike leddene i prosessen må være fri for 
unøyaktigheter (Dalland 2007:96). 
For å sikre reliabiliteten valgte gruppen å nøye gå gjennom alle fasene ved et intervju. Vi 
produserte flere intervjueguider, utførte innad i gruppen en rekke øvelsesintervju for å luke 
bort eventuelle svakheter i vår intervjueguide. Vi testet det tekniske ved diktafonen, 
batterilevetiden og lydkvaliteten for å unngå att dette skulle svikte under intervjuet og 
transkriberingen. På forhånd valgte vi å avtale hvilke roller vi skulle inneha under intervjuet, 
slik at hver av gruppe medlemmene kunne forberede seg på forhånd, samt vi avtalt hvem som 
hadde ansvar for å ta med penn, papir og diktafon.  
Dalland (2007) er tydelig på om informanten misforstår spørsmålet, intervjueren noterer 
svaret unøyaktig og om selve innholdet blir endret når det reinskrives så fører dette til at 
påliteligheten blir redusert. For å prøve å unngå feil, ble intervjuet transkribert senest dagen 
etter intervjuet. Intervjuet ble hørt gjennom flere ganger og skrevet så ordrett som mulig. 
Under forberedelse av intervjuet, intervjuet og ved bearbeidelsen av intervjuene har det minst 
vært to gruppemedlemmer tilstede. Dette mener vi at har vært med på å sikre reliabiliteten. På 
denne måten har vi fått en bedre forståelse av intervjuet, nyansene og en felles forståelse. 
Validitet eller gyldighet er et spørsmål om i hvilken grad vi måler det vi faktisk ønsker å måle 
(Midtbø 2007). Før å gjøre denne oppgaven gyldig så har vi kontrollert at temaene i 
intevjuguiden har vært aktuelle for oppgavens problemstilling. De ulike temaene kom 
gruppen frem til etter å ha lest seg opp teoretisk, hatt faglige diskusjoner og refleksjoner.  
For å sikre validiteten i henhold til informantene, valgte vi å kontakte soneleder i fire ulike 
kommuner. Lederen formidlet kontaktinformasjon til aktuelle vernepleiere som vi kunne 
intervjue. Vi benyttet oss av tre av fire informanter, da en av vernepleierne ikke kunne avse 
tid.  
I oppgaven bruker vi noen sekundærkilder. Dalland (2007) skriver at sekundærlitteratur er 
litteratur som er blitt behandlet og presentert av en annen en den opprinnelige forfatteren. Vi 
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har ikke alltid kontrollert primærkilden og stoler på at de kildene vi bruker gjengir teorien 
korrekt.  
Når vi kommer til forskningsartikler, har vi valgt å benytte oss av databasen CINAHL som vi 
har hatt tilgang gjennom skolen. Skolens bibliotek har tidligere hatt undervisning i hvordan 
man skal søke i de ulike databasene. Av de tre artiklene vi har benyttet har alle vært på 
engelsk. Vi anser disse tre artikkelen som gyldige da de er hentet fra CINAHL som er en 
fagdatabase med artikler innen helsefag. 
 
6.2 Forskningsetikk og metodekritikk 
Innen forskning er det viktig at etiske hensyn ivaretas (Svartdal 2009). Mål med forskning er 
å skaffe ny kunnskap og innsikt på ulike områder, men det er viktig at dette ikke går ut over 
enkeltpersoners velferd og integritet (Dalland 2007).  
I forbindelse med intervjuet følte vi det var viktig å informere vernepleieren om oppgaven 
vår. For mange kan tema ”Sorgarbeid hos mennesker med utviklingshemning” være vanskelig 
å snakke om, enten på grunn av lite kunnskap eller egen sorg som ikke er bearbeidet.  
Informant, arbeidsplass og kommune er blitt anonymisert fordi dette var en avtale som ble 
inngått mellom oss.  Datamaterialet er blitt forsvarlig behandlet og vil bli slettet etter levert 
oppgave. Informantene ble gitt mulighet til å trekke seg fra intervjuet. I drøftingen har vi lagt 
vekt på å være tro mot det vernepleieren har fortalt når vi refererer. 
Erfaring innad i gruppen innen temaet ”sorg og sorgarbeid hos utviklingshemmede” er ulike. 
Dette kan ha påvirket resultatet av intervjuguiden vår.  
Det finnes lite nyere litteratur, forskning og artikler i temavalget vårt, noe som har påvirket 
bredden i spørsmålene våre.  
 
6.2.1 Analyse og utvalg av dataene 
I intervjudata må vi alltid foreta oss utvalg fordi intervjuet ikke kan presenteres i sin helhet 
(Jacobsen 2010). Spørsmålet vil da være om vi har valgt ut de riktige sitatene fra intervjuet. 
Intervjuene gav oss en stor mengde data som ble transkribert og kategorisert i ulike temaer ut 
fra intevjuguiden vår. Diktafonen ble avspilt flere ganger for å sikre reliabiliteten og for å 
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unngå eventuelle feiltolkninger.  
Deretter tematiserte vi ut fra funnene for å få en oversikt over hvor ofte et tema gikk igjen og 
hvor mye informasjon vi fikk om de ulike temaene. 
I de tre intervjuer vi har foretatt opplevde vi at informanten var ærlig om kunnskap om 
sorgarbeid hos mennesker med utviklingshemning.  De tilkjennegav seg ikke kunnskap de 
ikke hadde og det virket ikke som om de fortalte det de trodde vi ønsket å høre.  
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7.0 Forskning 
Vi har funnet artikler på Ebscohost i databasen Cinahl med følgende søkeord: 
Søkeord Funn Brukt 
Grief 16302 0 
Learning disability 15085 0 
Intellectual disability 13515 0 
Bereavement 12459 0 
Grief + learning disability 2 2 
Intellectual disability + 
bereavement 
2381 1 
The developement of an assessment tool for the bereavment needs of people with 
learning disabilities. 
I løpet av det siste århundret, har det vært en økning i levealder i Storbritannia og ellers i 
verden, grunnet bedre medisinsk behandling og levekår. Mennesker med utviklingshemning 
vil få økt levealder og oppleve tap av nære pårørende i løpet av livet.   
Dette er en forskningsartikkel som omhandler utvikling av et vurderingsverktøy (BNAT) for 
mennesker med utviklingshemming i sorg. Forsker Noelle Blackman har forsket på støtten 
som gis til disse menneskene av tjenesteytere når de opplever sorg i forhold til å miste nære 
pårørende. Noelle sier i artikkelen at det er godt dokumentert at død av et nært familiemedlem 
kan utløse behov for kriseintervensjon og forårsake symptomer på komplisert sorg for 
mennesker med utviklingshemming.  
Vurderingsverktøyet har blitt utviklet basert på erfaringer samlet inn over flere år, ved å ha 
støttet mennesker med lett til dypere utviklingshemming. I forskningen har det deltatt to 
psykologer og fire sykepleiere som arbeider i feltet. Målet med vurderingsverktøyet er å 
avklare de spesifikke sorgbehovene til enkelt menneske (Blackman 2008).   
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An investigation of the effects and bereavment on mental health and challenging 
behavior in adults with learning disability. 
Hensikten med denne forskningen var å undersøke effekten av sorg hos mennesker med 
utviklingshemming. I artikkelen ble 20 voksne personer med utviklingshemming og som 
hadde opplevd å miste en av sine nære pårørende de siste forgående to år sammenlignet med 
en matchet kontrollgruppe med mennesker som har psykiske lidelser og utfordrende atferd. 
Forskningen viser i denne studien at mennesker med utviklingshemming kan være ute av 
stand til å utrykke seg direkte eller ved å vise sin forståelse for døden og betydningen av å 
miste noen nære. Studien sier at når man ikke få utrykke sin sorg kan reaksjoner oppstå og 
forlenge sorgprosessen og utvikle seg som utfordrende atferd. Derfor hevder forskere at 
mennesker med utviklingshemming må få aksept for sin sorg. Resultatene i 
forskningsartikkelen gir ytterlig et bevis på at dødsfall og sorg har en betydelig innvirkning på 
mennesker med utviklingshemming. Tjenesteyterne kan fremheve utilsiktet mulighet for 
misdiagnose på grunnlag av atferdsendring hos den utviklingshemmede. Forfatteren etterspør 
mer opplæring av fagpersoner som arbeider med utviklingshemmede og ønsker enda mer 
forskning på området (MacHale og Carey 2002). 
A study of complicated grief symptoms in people with intellectual disabilities. 
Denne forskningsartikkelen innledes med at tidligere studier har vist en betydelig assosiasjon 
mellom nære pårørendes dødsfall og utbrudd av utfordrende atferd hos mennesker med 
utviklingshemming. Målet med denne forskningen var å vurdere de spesifikke symptomer på  
sorg blant mennesker med utviklingshemming som hadde opplevd dødsfall av foreldre i løpet 
av de siste to årene. Disse personene ble igjen sammenlignet med en alderstilpasset gruppe 
utviklingshemmede som ikke hadde mistet foreldre. Dette for å illustrere virkningen av 
dødsfall. I tillegg ble savn, historie og erfaring med sorgritualer og mulig forekomst av 
komplisert sorgsymptomer undersøkt. Forfatteren i denne studien etterspør også mer 
forskning på sorg og sorgarbeid blant mennesker med utviklingshemming (Dodd m.fl. 2008)     
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8.0 Empiri 
Innenfor alle fagområder finnes det ulike typer kunnskap. Kunnskapen innenfor et gitt 
fagområde, for eksempel psykologi, kalles kunnskapsbase. Kunnskap kan være basert på ulike 
undersøkelsesmetoder, og kalles i så måte for empirisk kunnskap eller empiri (Svartdal 2009). 
Empiri handler om erfaringer gjennom de innhentede dataene og analyseringen av dem. 
Eksempler på metoder for å innhente data kan være observasjon, spørreskjema, eller som vi 
har valgt i vår oppgave, intervju (Johannessen, Tufte og Veiden 2006). Gjennom spørsmålene 
i intervjuene finner vi ut hvilke typer erfaringer vernepleiere i utvalgte boliger har når det 
kommer til temaet sorg og sorgarbeid, og hvilke tanker og kunnskaper de sitter inne med 
omkring dette temaet. På den måten kan vi bygge oss et bilde av hvordan kompetansenivået er 
i de respektive boligene, og vernepleiernes tanker i forhold til hva som kan gjøres for å heve 
kompetansenivået.  
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9.0 Drøfting 
I dette kapittelet skal vi bruke funnene fra intervjuene, forskning og teori til å drøfte hvordan 
en vernepleier kan støtte mennesker med utviklingshemning i sorgarbeid, når de har mistet 
nære pårørende. 
Vi har delt drøftingen opp i fire temaer. I det første temaet har vi fokusert på ”rutiner og 
beredskapsplaner”. Det handler om hvordan de ansatte kan forberede, å gi en best mulig 
oppfølging av mennesker med utviklingshemning i et sorgarbeid. Det andre tema har vi kalt 
”personalet”, som omhandler hvordan man ivaretar personalt i boligen når en med 
utviklingshemning mister nære pårørende. Tema tre ”sorg og sorgarbeid” tar opp hvordan 
vernepleiere og andre ansatte kan tilrettelegge for et godt sorgarbeid. Videre i tema fire har vi 
fokusert på ”holdninger” og sett nærmere på om vernepleierens holdninger vil ha betydning 
for sorgarbeid. 
Mennesker med utviklingshemning er særlig utsatt for sorg på grunn av mange 
tapsopplevelser og fordi de ikke har samme forutsetning som andre for å håndtere disse. 
Personalet har ansvar for å gi dem muligheten for en verdig sorgbearbeidelse. Vernepleierne 
har en modell som er utarbeidet som hjelpemodell i systematisk og målrettede tiltaksarbeid. 
De valgene som gjøres skal begrunnes ut fra brukerens livssituasjon og skal være forankret i 
fagkunnskap (Fellesorganisasjonen (FO) 2008). Modellen bør ligge i bunnen av all 
vernepleiefaglig arbeid og danne grunnlag for et godt sorgarbeid.  
 
9.1 Rutiner og beredskapsplaner 
Fordi mennesker med utviklingshemning er en utsatt og sårbar gruppe når det gjelder å 
påvirke sin egen livssituasjon, er det viktig med gode rutiner og prosedyrer som er tilpasset 
den enkelte. Agder og Telemark bispedømme ved Einar Sand (1998), har laget en plan som 
heter ”Sorgarbeid blant mennesker med utviklingshemning”. Denne permen inneholder en 
mal over hva som bør være med for å tilrettelegge for et godt sorgarbeid. Vi spurte 
informantene om de har rutiner/beredskapsplaner på arbeidsplassen for å ivareta beboere som 
mister nære pårørende. 
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Informant B fortalte at de jobbet med nye rutiner . Informanten svarte: ”Det som jeg har tenkt 
veldig på, er det at vi egentlig ikke har nedskrevet noe spesiell rutiner” (Informant B). 
Informant C svarte: ”Vi har ingen beredskapsplan, men vi har rutiner som har med dødsfall, 
men det gjelder brukerne, hva gjør personalet? Det er mer praktisk, hvem kontakter vi og 
hvem forholder vi oss til”. 
Informantene forteller at boligene ikke har beredskapsplaner. Det er rutiner som styrer 
hverdagen. De uskrevne rutinene som informant C beskriver, vektlegger hva personalet skal 
gjøre og hvem som skal kontaktes ved et eventuelt dødsfall, og er ikke tilpasset den enkelte 
bruker. Det vil være stor sannsynlighet for at det er tilfeldigheter som er avgjørende for 
tilrettelegging av sorgarbeid. Det er positivt at de har planer for hvem de skal kontakte ved et 
dødsfall. Bøckmann (2008) skriver at de ulike ansvarsforholdene skal komme tydelig frem. 
For å kunne tilby fullgod støtte til mennesker i sorg, må vi ha kunnskap om viktige hendelser i 
deres liv. Beredskapsplanene skal være tilpasset den enkelte bruker (Bøckmann 2008). 
Kartlegging av personlige erfaringer som å ha mistet nære pårørende, deltatt i begravelse og 
tidligere sorgreaksjoner er helt grunnleggende for å vite om den utviklingshemmede trenger 
en annen type tilrettelegging enn den som ble gitt ved tidligere hendelser. De reaksjoner som 
har funnet sted bør journalføres for å gi et best mulig utgangspunkt for senere hendelser. Men 
om erfaringer fra tidligere er journalført, må det ved nye situasjoner en ny kartlegging og 
vurdering for å kunne tilrettelegge sorgarbeidet på en god måte. Den utviklingshemmede kan 
ha hatt et nærere forhold til en av foreldrene.  
For å forberede den utviklingshemmede til å forstå hva død og tap innebærer bør personalet 
ha sorg til et regelmessig tema gjennom samtaler og aktiviteter (Eknes og Løkke (red.) 2009).  
Informant A fortalte: ”Så vi gjør det jo slik som vi gjør det til vanlige folk. Men det er jo det at 
de kan glemme, de er jo nesten litt sånn ”demente” når de mister noen, så sier de at ”når 
kommer han hjem?”. ”Vi må jo ofte fortelle dem det mange ganger, slik som for eksempel når 
de spør ”Knut kommer han?” ”Nei, han er jo død”. 
Den utviklingshemmede kan ha en forsinket reaksjon og bearbeiding skjer i et langsomt 
tempo, noe som kan gjøre at han ikke forstår hva som har skjedd (Dahl 2002).  
Om vi ikke har kunnskap om forsinket sorgreaksjon, vil en atferdsendring senere kunne bli 
sett på som problematferd og tiltak vil kunne bli igangsatt på feil grunnlag.   
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Når pårørende til mennesker med utviklingshemning ligger for døden er forberedelse og 
ærlighet viktig. Beskjeder må skrives og rapporteres videre til ansatte for at alle kan formidle 
det samme budskapet.  Den kommunikasjonsformen som den utviklingshemmede behersker 
best, må benyttes for å gi han størst mulig grad av forståelse  (Eknes og Løkke (red.) 2009). 
Informant B: ”Det er viktig at det er noen som kjenner de godt som tar den samtalen, og om 
bruker kommer med ønsker er det viktig at man prøver å oppfylle de ønskene i forhold til for 
eksempel bilde, tenne lys. Kanskje i forkant må et ekstra personale være disponibelt i boligen, 
slik at man kan ta seg god tid. Tid og forståelse er viktig. Inkludere pårørende, samtale, 
besøke far eller mor som er på sykehuset. Dette tilrettelegger vi for i boligen. De får det slik 
som de ønsker, de som kan gi uttrykk for hva de ønsker. De andre må vi prøve å forstå." 
Informant B: "… det som ble tatt opp den gangen på det primære kontaktmøtet, var det at 
man skal kalle en ”spade for en spade”. Man skal ikke si at de sovnet inn, hjertet stoppet… 
fordi de jo kan tenke noe helt annet." 
Når budskapet skal formidles, har vi som ansatte ansvar for å være tydelige og for at vi tolker 
budskapet til den andre uten for mange misforståelser. Vi har hovedansvar for å forstå det 
som blir formidlet og vil på denne måten støtte dem i sorgarbeidet 
Tilrettelegging til å besøke den syke, følge til syning eller begravelse og senere stelle og 
besøke graven vil være viktig i sorgprosessen. Om den utviklingshemmede ikke kan velge 
selv, skal tjenesteyteren foreta valg som er basert på faglig vurdering etter hva som vil være 
best for han (Kreftforeningen 2004). Vi tenker at god tilrettelegging vil være avhengig av 
kartlegging av brukerens tidligere opplevelser. Om en person har opplevd sorg, er det en 
mulighet for at han vil være bedre rustet til nye sorgopplevelser og vi må kanskje tilrettelegge 
på en annen måte enn uten opplevelsen. 
Informant C: "Vi har ikke noe prosedyre i forhold til det som går på sorg og sorgarbeid. 
Kanskje vi burde hatt litt kunnskaper og kompetanse på hvordan vi håndterer det, hvordan vi 
på best mulig måte kan la dem få oppleve sorgen".  Ettersom informant C opplyser at de har 
hatt beboere som har mistet nære pårørende tenker vi at de burde ha laget prosedyrer som er 
basert på disse erfaringene. 
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Personalet som bringer dødsbudskapet bør være en ansatt som kjenner den 
utviklingshemmede godt, for best mulig å tolke reaksjonene og for å gi trøst og støtte som er 
svært nødvendig (Eknes og Løkke (red.) 2009).  
Informant B sier at: ”Det er klart at om de mister noen så har vi jo rutiner på at daglig leder 
tar kontakt med pårørende, hva de ønsker, hvem som skal ta samtalen …”. 
Disse rutinene som informant B viser til er viktige for å gi best mulig trøst og støtte i den 
første tiden etter dødsfallet. Det beste for både ansatte og den sørgende ville vært om det var 
laget beredskapsplaner som er tilpasset hver enkelt beboer. Det er under begravelsen og den 
første tiden etter at det gis mest oppmerksomhet til den sørgende. I beredskapsplaner bør vi 
også planlegge hvordan vi skal forholde oss til brukeren i tiden fremover.   
I bofellesskap kan det være naturlig å la de andre og deres familie ta del i sorgprosessen. De 
andre kan være de beste til å støtte opp om den sørgede i en vanskelig tid  
(Eknes og Løkke (red.) 2009). I henhold til lov om behandlingsmåten i forvaltningssaker 
(forvaltningsloven) av 1967-02-10 § 13 a er taushetsplikten ikke til hinder for: ”at 
opplysningene brukes når ingen berettiget interesse tilsier at de holdes hemmelig, f.eks. når 
de er alminnelig kjent eller alminnelig tilgjengelig andre steder”. For å oppnå tillit og åpenhet 
mellom den utviklingshemmede og vernepleieren er det viktig at boligen har gode rutiner på 
taushetsbelagt informasjon (Bøckmann 2008). 
 
9.2 Personalet 
En av de viktigste og vanskeligste arbeidsoppgavene for ansatte er å ta vare på 
tjenestemottakere som opplever sorg (Bøckmann 2008). 
Døden er en naturlig del av livet, selv om det sjeldent er et samtaleemne. For å kunne ta vare 
på mennesker med utviklingshemning som opplever sorg, må vi kunne snakke om døden og 
gi mulighet til samtale om vanskelige tanker.  Personalet må våge å utfordre sine egne tanker 
og følelser sammen med brukeren. Å oppleve felleskap i stedet for å være ensom i sin sorg, 
kan gi trygge rammer som åpner for gode samtaler og sorgbearbeidelse. Kunnskap blant 
ansatte om at sorgarbeid er nødvendig, er helt avgjørende for å kunne ivareta brukerens 
følelser og behov.  Hvordan personalet opptrer til daglig, handler om etikk og moral. 
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Da vi spurte om vernepleieren har nok kunnskap om sorg og sorgarbeid blant mennesker med 
utviklingshemning, svarte alle tre informantene at de hadde for lite kunnskap. Ved å 
sammenlikne svarene, ser vi at informant C ikke har reflektert over temaet og at det ikke er et 
emne blant de ansatte. Informant C: "Dette er noe som vi egentlig ikke har tenkt på. Det blir 
litt sånn at det gripes fatt i det der og da, når det skjer. Kanskje vi burde hatt mer kompetanse 
slik at vi visste litt mer". 
Hos informant A kan det se ut som resultatet er basert på tilfeldigheter. Informant A: "Man 
tar det litt ut fra sitt eget ståsted. Vi kunne nok ha satt oss mer inn i det og ha lest mer om det. 
Men nå kjenner vi de jo så godt her, jeg har jo vært her i 10 år. Så jeg ser jo reaksjonene" 
Vi tror at informant A har mye kunnskap om brukerne i boligen og vi tenker at hun har mye 
og gi til den enkelte. Problemet er at denne kunnskapen ikke er nedskrevet og hun "tar den 
med seg" om hun ikke er på jobb eller slutter i jobben.  
Informant B svarte: "Ønsker de at presten skal komme, han har jo mye erfaring med sorg. Så 
jeg føler heller det at, man kan tilegne seg masse kunnskap med å få hjelp uten ifra, fra andre 
instanser. Det å ta inn andre, som kanskje kan mye om det." 
Bøckmann (2008) sier det er en fordel om prest eller diakon blir koblet inn ved et dødsfall, 
fordi den utviklingshemmede vil komme til å ha kontakt med kirken og fordi de har stor 
kompetanse i sorgarbeid. Informant B sier at de har hatt behov for å kontakte både prest og 
habiliteringstjenesten. Ut i fra dette ser vi at et tverprofesjonelt samarbeid kan være godt for 
både tjenesteyter og den utviklingshemmede. 
I boliger for mennesker med utviklingshemning har de ansatte ulik utdanning og erfaring 
(Ekenes og Løkke 2009). 
Informant B: "De får jo opplæring om alle brukerne og som sagt så setter vi ikke inn 
nyansatte i en sorgprosess. Det vi har er at hver sjette tirsdag er "primærkontakt" - dag. Da 
vet jeg at for noen år siden hadde vi inne noen som pratet om sorg og sorgarbeid." 
Informant C:"Nei, det er ikke mye opplæring. " 
Et felles funn for boligene er at de ikke har hatt sorgarbeid blant utviklingshemmede som 
tema. Nyansatte og ferievikarer får ingen opplæring i håndtering av sorgarbeid. Informantene 
sier at det tilbys jevnlig kurs for fast ansatte i målrettet miljøarbeid og i forskjellige diagnoser, 
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men ikke i sorgarbeid. Ansatte kan også ha behov for omsorg og nærhet i et sorgarbeid. Når 
man arbeider med mennesker som har det vondt og som trenger noen som bryr seg kan 
belastningen bli stor for de ansatte (Dahl 2002).  På arbeidsplassen er et godt og inkluderende 
arbeidsmiljø hvor det vil være mulig å finne støtte blant kollegaer, svært viktig (Bøckmann 
2008). Ved spesielt vanskelige sorgsituasjoner vil det være av stor betydning at personalet gir 
hverandre veiledning, oppfølging og støtter hverandre ved gode refleksjonssamtaler. Når vi 
våger å snakke med hverandre om praktiske og faglige utfordringer, vil kvaliteten i arbeidet 
øke. 
 
9.3 Sorg og sorgarbeid 
Mennesker med utviklingshemning har ikke samme forutsetning som andre til å håndtere 
tapsopplevelser. Dette gjør at de er særlig utsatt for sorg og sorgopplevelser. For å 
tilrettelegge for godt sorgarbeid må det vises respekt og verdighet overfor den som har mistet 
en pårørende og det må tilrettelegges for å bearbeide sorgen og for å kunne leve videre med 
savnet (Bøckmann 2008). 
Informant A svarte på spørsmål om hvordan han mente vernepleiere kan tilrettelegge for et 
godt sorgarbeid at "… man må være oppmerksom dersom de forteller navnet på den det 
gjelder. Så er det bare å sette seg ned å prate. Sånn som man gjør med andre folk". 
Informant C: "Bruke tid, trygge personer rundt seg, gjerne kunne bryte ut litt av det faste 
mønsteret, ta tiden som er nødvendig. Men jeg tenker jo det at det går ei grense der for hvor 
lenge man skal dra det ut, som jeg vet så er det veldig mange som får sånn "hangup" på sånne 
ting, altså aldri bli ferdig med det. "Nå er vi ferdige, nå, ja gjerne etter begravelse, og etter at 
det har gått noen uker at, nå er det sånn og ja sånn at man kan gå videre i livet, ikke sant, 
ikke bare snakke om det".  
Informant B mente at: "… det at en tar seg tid ved samtale. Tilrettelegge for at det ikke er så 
mange mennesker inne sånn at det er daglig leder eller primærkontakt som tar de første 
samtalene". "Snakke om det med brukeren, selv om han ikke viser noen sorg der og da. Det å 
informere de andre på jobb". 
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Ut fra de tre svarene, ser vi at praksisen er svært ulik i alle boligene. Det ser ut som 
tilfeldighetene råder der informant A jobber. Bare hvis navnet til den døde blir nevnt, så setter 
de seg ned for å prate om hendelsen. Hos informant C er de svært redde for at de aldri blir 
ferdig med å prate om den døde og etter noen uker sier de "nå er vi ferdige" og gir beskjed at 
de må gå videre i livet og ikke bare snakke om det. Dette viser lite kunnskap om at sorg 
oppleves og uttrykkes forskjellig. Informant B vektlegger tilrettelegging for gode samtaler 
som svært viktig for et godt sorgarbeid. De har også kunnskap om at ikke alle opplever sorg 
når vi forventer det. Denne kunnskapen er svært viktig for å kunne gi rett hjelp til riktig tid. 
Det kan gå år før en sorgprosess kommer i gang hos den utviklingshemmede  
(Eknes og Løkke (red.) 2009). Denne tidsforskyvningen kan gjøre det vanskelig for 
omgivelsene å relatere atferden opp mot en sorg. Bøckmann skriver at den 
utviklingshemmede må få sørge i sitt tempo. Ett år etter dødsfallet hadde 65 % av de sørgende 
behov for å snakke om den avdøde relativt ofte (Bøckmann 2008). 
Våre holdninger til oss selv og til det som skjer rundt oss får betydning for hvordan vi 
opplever ulike hendelser og for hva vi velger å være oppmerksom på. Dette kan få store 
konsekvenser for hvordan mennesker som er i sorgsituasjoner opplever følelse av aksept eller 
avvisning og for hvordan et menneske i sorg føler seg verdsatt (Raaheim 2002). 
Et moralsk problem er når vi vet hva som er riktig, men likevel ikke handler etter det 
(Henriksen og Vetlesen 2011). Her kan vi også reflektere over egne etiske holdninger. 
Eksempel på dette kan være at vi vet en bruker som ønsker å delta i begravelse, men på grunn 
av mangel på ressurser i boligen velger de ansatte dette bort. Alle opplever ikke sorg ved tap 
av nære pårørende. Årsaken til dette kan være overgrep eller et andre forhold. Det kan da 
være uetisk å tvinge dem inn i en sorg. I en sorgprosess vil det kunne være uetisk å gi 
beroligende medikamenter, da dette kan medføre at den utviklingshemmedes allmenntilstand 
kan bli nedsatt og at personen dermed ikke vil huske begravelse, minnestund, eller liknende. 
Medikamenters effekt kan være å ikke starte sorgprosessen. Sorg er en normal reaksjon på 
tap, og er ingen sykdom. Ubearbeidet sorg kan utvikle seg til en depresjon. Tegn på depresjon 
kan være selvskading, irritabilitet, vandring, hyperaktivitet, smerter og tristhet  
(Stroebe m.fl. 2011). 
"Å ha sorg" eller "Å være i sorg" er to forskjellige måter å møte sorg på  
(Martinsen og Furnes 2010). Ved "å erfare sorg" vil man bearbeide tapet som danner grunnlag 
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for den fremtidige livsforståelsen. Uten kunnskap om dette er det vanskelig å gi riktige hjelp 
og støttetiltak. I alt arbeid der vi forsøker å forstå andres sorg og sorgbearbeidelse vil vår 
deltakelse og fortolkning av situasjonen være viktig. Studier viser at det har vært begrenset 
forskning på effekten av sorg for mennesker med utviklingshemning inntil nylig, og 
påstandene har vært anekdotiske (MacHale 2008). 
Informant C sier: "Ja/nei. Det er et så stort spekter, du har fra dyp til alvorlig 
utviklingshemning og kognitivt sett vil de ikke være i stand til å skjønne noe av døden. Så er 
det de som fungerer moderat og lettere utviklingshemmede, de har jo litt større evne til å 
kunne forstå". 
Amerikaneren Seltzer (1989) tok en undersøkelse av hva den utviklingshemmede forstod av 
døden. Han konkluderte med at mennesker med utviklingshemning har sorgreaksjoner, men 
de er ulike ut fra graden av utviklingshemning. Deres uttrykksmåte ble observert til blant 
annet å være å skade seg selv og ha vansker med å sove. Det vil si at i situasjoner der 
mennesker med språk kan uttrykke seg, tyr kanskje de uten språk til fysiske og psykiske 
handlinger overfor seg selv, men begge gruppene oppfatter og har en viss forståelse av døden 
og har ulike sorgreaksjoner (Eknes og Løkke (red.) 2009).  
Blackmans (2008) forskningsartikkel tar også opp denne problemstillingen. Hun skriver det 
var gjort antakelser at mennesker med utviklingshemning ikke hadde sorgopplevelser, og de 
ble eksperter på å skjule sin sorg og smerte. Informant C sitt svar på spørsmålet om hvor mye 
mennesker med utviklingshemning forstår av døden, samsvarer ikke med Seltzer sin 
undersøkelse. Fordi mange utviklingshemmede har vansker med å sette ord på følelsene kan 
deres uttrykksmåte være vanskelig å forstå (Auli 1995). Forståelsen av hvordan mennesker 
med utviklingshemning opplever og forstår sorg, varierer innenfor forskning og litteratur.  
Botsfjord (2000) sier at mennesker med utviklingshemning opplever sorg som alle andre, og 
at variasjonen ikke ligger i opplevelsen av sorg, men i hvordan dette kommer til uttrykk.  
For å tilrettelegge for et godt sorgarbeid sier Wordens (2003) at man må gjennomgå alle fire 
fasene. Ut fra dette må vi akseptere tapet, arbeide oss gjennom sorgens smerte, tilpasse seg 
miljøet uten den avdøde og følelsesmessig gå videre med livet.  
I følge Martinsen og Furnes (2010) er dette en naturvitenskaplig tenkemåte som vektlegger at 
alle fasene må gjennomgås for å gjennomgå en fullgod sorgprosess. Denne tenkemåten får 
kritikk som sier at ved å overse tidligere opplevelser og erfaringer, og bare vektlegge faser så 
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vil man sykeliggjøre et menneske. Den fenomenologiske tenkemåten vektlegger at de 
erfaringer vi har med oss i livet utgjør grunnlaget til å forstå og møte personer. Disse 
livserfaringene er avgjørende for hvilken type hjelp den enkelte trenger (ibid). 
Bøckmann (2008) viser til undersøkelser som sier at livserfaringer vil spille en viktig rolle for 
funksjonsnivået, selv om den kognitive evnen er begrenset. Kunnskap om den 
utviklingshemmedes livserfaringer er viktig for å legge tilrette for godt sorgarbeid.   
To av forskningsartiklene viser sorgarbeidsverktøy som er utarbeidet til bruk når en person 
med utviklingshemning mister en nær pårørende. BNAT er et vurderingsverktøy som er 
utviklet for å hjelpe fagfolk i å gjøre en helhetlig vurdering av personens sorg. Dette brukes 
for å kunne oppdage om det oppstår flere former for sorg, slik at man da kan lage planer for å 
ivareta personen på best mulig måte gjennom sorgprosessen. Målet med vurderingsverktøyet 
er å avklare spesifikke behov for personen som er i sorg (Blackman 2008).  
 
9.4 Holdninger 
Terje Auli (1995) skriver at mye har endret seg når det gjelder holdninger til mennesker med 
utviklingshemning, både i samfunnet generelt og i omsorgen. Men han lurer på om 
holdningene har endret seg når det gjelder deres sorg og tapsopplevelser. Han lurer også på 
om de får den samme omsorg som andre i kritiske faser. Ut fra svarene som ble gitt om hvilke 
tanker informanten hadde om hvordan sorgen til den utviklingshemmede blir tatt på alvor, ser 
vi at det er ulike svar i de ulike boligene.  
Informant C sier at de må "... ta dem litt ut, stoppe opp litt i hverdagen – som jeg ofte føler 
har en vel så opptatt og travel hverdag som vi. At de får trygge personer rundt seg".  
Informant B mente at "… hun har ikke så mye språk, men der ser vi mye på bilder". "… det er 
veldig viktig det å ta vare på, støtte og hjelpe de med å være sammen med pårørende, hjelpe 
de slik at de kan ta del av den prosessen som familien også går gjennom". 
Svarene fra informantene viser at de har omsorg og viser gode holdninger. Jo bedre de ansatte 
kjenner brukerne, dess enklere er det å tolke sorgreaksjonen. Selv hos mennesker med lett 
grad av utviklingshemning, varierer språkferdighetene sterk og vi finner ofte et begrenset 
ordforråd. Informantene er opptatt av å tilpasse språket i form av at de benytter seg av 
alternative kommunikasjonsformer som det å se på bilder. Kommunikasjon foregår både 
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verbalt og nonverbalt. Det er ofte det nonverbale som best formidler hva den andre føler 
gjennom kroppsspråk og stemmebruk. I arbeidet viser vi hvordan vi er innstilt på å lytte og 
hjelpe, noe som er avgjørende for hvorvidt brukeren føler seg trygg og ivaretatt  
(Eide og Eide 2007). Den tillit som vises i møte med mennesker, danner grunnlag for den 
selvtillit og de erfaringer som vi har med oss resten av livet. Derfor er hvert møte en unik 
mulighet til å bygge tillit, men også en anledning som kan misbrukes og skape vonde 
erfaringer. Vi har et gjensidig ansvar for å ta vare på hverandre og ikke misbruke den 
situasjonen vi er i når vi jobber sammen med mennesker med utviklingshemning.  
Som vernepleier har man et etisk og moralsk ansvar i møte med andre mennesker og man har 
yrkesetiske retningslinjer som man skal jobbe ut i fra. De yrkesetiske retningslinjene skal 
funger som et hjelpemiddel for den enkelte bruker og skape et grunnlag for å gi kvalitet, tillit 
og trygghet (Bøckmann 2008). Vi blir aldri gode nok når vi møter mennesker i en sårbar fase i 
livet. Vår væremåte er helt avgjørende for hvordan utfallet blir. Vår evne og vilje til å 
engasjere oss er viktig i alt det vi gjør (Samuelsen 2006). Holdningsskapende arbeid blant 
ansatte vil gi reflekterte og brukerorienterte kolleger, og det kan føre til refleksjon og bevisste 
valg som vil forankres i personligheten og igjen prege en handling (Leenderts 1997).  
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10.0 Konklusjon 
Problemstillingen etterspør hvordan vernepleieren kan støtte mennesker med 
utviklingshemning i sorgarbeidet, når de har mistet nære pårørende. Vi merket oss gjennom 
intervjuene at det ikke hadde vært stort fokus på sorg og sorgarbeid i boligene der vi 
gjennomførte intervjuene. Vi savnet svar fra informantene som fokuserte på 
brukermedvirkning. Brukermedvirkningen handler også om prosessen rundt sorg og død 
(Sand 2007). Bøckmann (2008) sier at hvis omgivelsene ikke har lært å forstå språket eller 
formidlingsformen til den utviklingshemmede, kan dette føre til stor belastning og 
funksjonsvanske. Problemet ligger i omgivelsene. Ved å lytte til hva den andre ønsker, viser 
vi respekt og gir den andre selvfølelse. Som ansatte kan vi vise hvordan vi er innstilt på å lytte 
og å hjelpe, noe som er avgjørende for at brukeren skal føle seg trygg og godt ivaretatt 
(Eide og Eide 2011). Ut fra funnene ble det ikke vektlagt rutiner og i svarene til informantene 
kom det frem lite kunnskap om kommunikasjon og om viktigheten av å forstå den sørgende. 
Informantene oppgav at "sorg og sorgarbeid" var et tema som var lite belyst i deres 
arbeidsmiljø. Informant A fortalte: "Vi har ikke hatt noen dødsfall her", informant B: "Vi har 
ikke hatt så veldig mye sorgarbeid hos oss" og informant C sa: "Vi har hatt beboere som har 
mistet sine nærmeste". For å sikre ivaretakelse av brukerens selvbestemmelsesrett og ha 
respekt for den enkeltes behov for individuell tilpasning av sorgbearbeidelse, må ansatte 
kartlegge erfaringer og behov hos den enkelte bruker. Personlig livserfaring, ervervet 
kunnskap fra skolegang, arbeid og hjem vil ha stor betydning ved sorgarbeid  
(Bøckmann 2008). 
Funnene viser også at temaet er lite belyst både teoretisk, forskningsmessig og i boligene hvor 
vi intervjuet vernepleiere som arbeidet med mennesker med utviklingshemning.  
Arbeidet med denne oppgaven har gjort oss kommende vernepleiere mer bevisste på hvordan 
man kan støtte mennesker med utviklingshemning i sorgarbeid. Dalland (2007) sier at det som 
blir bevisstgjort kan man gjøre noe med.   
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Vedlegg 1 
Intervjuguide 
Tema vi kommer innom i intervjuet: 
1. Sorg og sorgarbeid 
 
Spørsmål: 
1. Hvilke rutiner/beredskapsplaner har dere på arbeidsplassen for å ivareta beboerne når 
de mister nære pårørende? 
 
1.1 Hvilke opplæring har dere til nyansatte og sommervikarer omkring temaet sorg og 
sorgarbeid? 
  
1.2 På hvilke måter blir det lagt tilrette for at ansatte ved boligen kan få den 
nødvendige veiledning, støtte, litteratur og kursing som kan være nødvendig for 
faglig forbedring i forhold til hvordan de kan tilrettelegge for sorgarbeid for 
mennesker med utviklingshemning?   
 
2. Hvilke prosedyrer finnes i boligen for å ta opp temaet sorg og sorgarbeid? 
 
2.1 Samtale om døden og hva den innebærer, er ofte et vanskelig tema. På hvilken 
måte mener du at man kan forbedre mennesker med utviklingshemning på at tap 
av nære pårørende kan skje? 
 
3. Mennesker med utviklingshemning har ulik måte å sørge på, som oss andre. På hvilke 
måter tilrettelegger dere for at de får vise sin sorg? 
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3.1 Hvordan påvirker graden av utviklingshemning tilrettelegging av sorgarbeid blant 
mennesker med utviklingshemning? 
 
4. Vi hører til tider utsagn som ”utviklingshemmede forstår ikke det som har med døden 
å gjøre, de har ikke noe forhold til sorg” eller ” utviklingshemmede har ikke evne til å 
knytte seg til andre, derfor føler de heller ikke sorg”.  
Hva tenker du om slike påstander? 
 
5. Hvilke tanker har du om hvordan sorgen til de utviklingshemmede blir tatt på alvor? 
 
5.1 Det kan ta lang tid før mennesker med utviklingshemning får starte sin sorgprosess 
eller har fått bearbeidet sin sorg. Hvordan mener du at vernepleier kan 
tilrettelegge for et godt sorgarbeid? 
 
6. På hvilken måte mener du at det er viktig at mennesker med utviklingshemning deltar 
på ritualer (syning, begravelse eller andre ritualer)?  
 
6.1 Hva tenker du om at mennesker med utviklingshemning ikke alltid får lov til å 
delta i begravelse? 
 
7. Når mennesker med utviklingshemning opplever sorg, så kan dette ses gjennom endret 
atferdsmønster slik som for eksempel aggresjon, selvskading eller passivitet. Hvordan 
opplever du at du og dine kolleger klarer å knytte utagering eller utfordrende atferd 
opp mot tap og sorg hos den utviklingshemmede? 
 
8. Tenker du at vernepleieren har nok kunnskap om sorg og sorgarbeid blant mennesker 
med utviklingshemning? 
 
